
La période de transition entre les soins 
pédiatriques et les soins pour adultes 
est cruciale pour les jeunes atteints 

de maladies rhumatismales. Loin d'être un 
simple transfert, la transition s'apparente 
davantage à un processus qui comprend la 
préparation aux soins pédiatriques, le trans-
fert lui-même et la période d'adaptation 
aux soins pour adultes. À chaque étape, les 
jeunes sont exposés à des risques de rupture 
des soins, de conséquences néfastes pour 
leur santé et de tensions psychosociales. 
Cette transition coïncide avec une période 
critique du développement et de la matu-
ration du cerveau, ainsi qu'avec des change-
ments importants dans la vie, notamment 
le début des études postsecondaires, le 
départ du domicile familial et des change-
ments dans l'environnement social. Il est 
essentiel de comprendre que cette période 
de grande vulnérabilité expose les jeunes atteints de maladies 
rhumatismales à un risque de mauvaise gestion de leur santé et 
à des résultats défavorables.

 Préparation au transfert : être prêt pour la transition 
La préparation est la clé d'une transition réussie. Pourtant, les 
données montrent que de nombreux jeunes se sentent mal 
préparés à gérer leur santé de manière autonome lorsqu'ils 
quittent les soins pédiatriques1. Il est important d'évaluer leur 
état de préparation à la transition, que ce soit de manière for-
melle2 ou informelle, afin de déterminer dans quelle mesure 
ils sont compétents et confiants pour gérer leurs médication, 
prendre et assister à leurs rendez-vous et de s'y retrouver dans 
les systèmes de santé. Il convient de noter que l'état de prépa-
ration doit être évalué sur une base individuelle, compte tenu 
de la variabilité des compétences chez les jeunes d'âges simi-
laires3,4. Il est important d'impliquer les parents/tuteurs dans 
les discussions sur l'indépendance et les compétences d'auto-
gestion, car leur perception de l'état de préparation peut diffé-
rer de celle des jeunes5. 

Afin d'aider les jeunes et leurs parents/tuteurs à se pré-
parer à la transition, des ressources conçues conjointement 
sont utiles pour favoriser le développement des compétences 
et l'autogestion6. Les professionnels paramédicaux peuvent 
jouer un rôle important en aidant les jeunes à se préparer aux 
attentes du milieu des soins de santé pour adultes.

Le point du transfert : prévenir la perte de suivi 
Même avec une préparation minutieuse, le transfert lui-
même représente souvent le point le plus vulnérable dans la 
continuité des soins. Des études montrent systématiquement 
qu'une proportion importante de jeunes se désengagent des 
soins après avoir quitté la pédiatrie, avec des taux déclarés 
pouvant atteindre 50 % de perte de suivi dans les deux ans7. 
Pour les patients atteints de maladies rhumatismales, les 
conséquences graves potentielles comprennent les poussées, 
les lésions irréversibles et les mauvais résultats à long terme. 
Le rôle des accompagnateurs de transition ou des pairs navi-
gateurs peut aider à fournir un soutien personnalisé pour sur-
monter les difficultés pratiques (telles que la navigation dans 
le système) et les obstacles émotionnels (tels que l'anxiété face 
à de nouveaux intervenants). Un taux de perte de suivi beau-
coup plus faible (~ 20 %) a récemment été signalé dans un 
cadre clinique où les jeunes rencontraient régulièrement leurs 
rhumatologues pédiatriques et adultes, et où ils discutaient 
régulièrement de leurs compétences en matière d'autogestion 
et fixaient des objectifs d'amélioration8. 

Après le transfert : adaptation et santé mentale 
Les défis liés à la transition vont bien au-delà du premier ren-
dez-vous chez un médecin pour adulte et sont aggravés par 
la nécessité de gérer une maladie chronique dans un système 
de santé nouveau et souvent fragmenté. Il n'est pas surpre-
nant que ces jeunes souffrent d'importants problèmes de 
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santé mentale pen-
dant cette période, 
comme le montre 
la prévalence de 
l'anxiété, de la dé-
pression et de l'iso-
lement social dans 
cette population9-11. 
Ces taux ont ten-
dance à être plus 
élevés que chez les 
personnes du même 
âge qui ne souffrent 
pas d'une mala-
die chronique. Ces 
observations sou-
lignent la nécessité 
d'intégrer des as-
pects liés au soutien 
psychosocial et à la 
santé mentale dans 
les soins de rou-
tine. Les équipes de 
rhumatologie pour 
adultes doivent être 
attentives non seu-
lement à l'activité 
de la maladie, mais 
aussi au bien-être 
émotionnel des 
jeunes adultes qui 
s'adaptent à de nou-
velles routines et res-
ponsabilités.

Faire progresser le secteur 
La recherche sur la transition a évolué, passant de la des-
cription des problèmes à l'expérimentation d'interventions. 
Sur la base d'évaluations de l'état de préparation, de boîtes 
à outils et de modèles de coaching pilotes, les prochaines 
étapes consistent à étendre les interventions, à intégrer des 
ressources pour le soutien en matière de santé mentale et 
à mettre en œuvre une responsabilité au niveau politique 
pour des transitions réussies12,13. Il est important de noter 
que la responsabilité de la transition ne peut incomber uni-
quement aux professionnels de santé pédiatriques. En tant 
que processus, la transition se poursuit jusqu'à l'âge adulte, 
et les cabinets de rhumatologie pour adultes doivent ré-
pondre aux besoins de développement de ces jeunes 
adultes. Il est essentiel de veiller à ce que les professionnels 
de santé pour adultes disposent des ressources nécessaires 
pour fournir ce niveau de soins afin d'assurer la continuité 
des soins et le contrôle à long terme de la maladie.

Conclusion 
La transition n'est pas un événement ponctuel, mais un pro-
cessus qui englobe la préparation, le transfert et l'adaptation 
post-transfert. Chaque étape comporte des risques, mais aus-
si des possibilités d'intervention. Grâce à des recherches sur 
l'état de préparation, à l'élaboration d'une boîte à outils pour 
la transition, à la documentation des pertes de suivi, à des 
études pilotes sur le coaching et à l'évaluation des résultats 
en matière de santé mentale, nous constituons une base de 
données factuelles plus solide pour les soins de transition. En 
tant que rhumatologues, nous devons collaborer entre les sys-
tèmes pédiatriques et adultes afin de garantir que les jeunes 
ne soient pas perdus dans la transition, mais qu'ils bénéficient 
d'un soutien pour s'épanouir à l'âge adulte. 
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